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TILL LASAREN

Multipel skleros dr en progressiv neurologisk sjukdom. Den som nyligen
drabbats av sjukdomen vill ofta veta: pa vilket sitt och hur snabbt kom-
mer min sjukdom att utveckla sig? Det dr en fraga som ingen kan svara
pa. Det finns manga fordomar kring MS, men verkligheten &r inte alltid
sa dramatisk.

Det gar ett leva ett bra liv med MS. Det viktigaste ir att leva livet
fullt ut och foérsoka acceptera sjukdomen. Ingen kan ra for sin sjukdom,
men hur man forhaller sig till den dr upp till en sjilv. Det dr bra att gora
behandling av sjukdomen, motion och sunda levnadsvanor till en del
av vardagen fran forsta borjan. Det dr inte sdkert att sjukdomen gor sig
pamind s& mycket efter den forsta fasen.

MS idr en individuell sjukdom som upptrider i manga former, och
inga fall 4r identiska. Den information som finns om symtomen, férlop-
pet och behandlingen kan séledes inte tillimpas pa alla fall. I denna guide
har vi samlat information om viktiga fragor som kan berdra den nyligen
insjuknade under de forsta aren efter diagnosen.

I fragor som giller behandlingen av ens egen sjukdom bor man till
exempel kontakta den behandlande lidkaren eller en sjukskdtare som
ar insatt i behandling av MS. Neuroférbundet erbjuder méangsidig rad-
givning om att leva med sjukdomen och ger information om till exem-
pel socialskyddet och olika tjinster som finns tillgingliga. De regionala
medlemsforeningarna och deras klubbar samt kamratstodsgrupperna
erbjuder stod fran andra som befinner sig i samma situation. Neuro-
forbundets utbildade kamratstodjare erbjuder samtalsstod.

Information om de tjinster som nimns i denna guide, Neuro-
forbundets Ovriga tjanster och kamratstodjarnas kontaktuppgifter med

mera hittar du pa forbundets webbplats neuroliitto.fi.
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Bli bekant med diagnosen



ETT BREV TILL DEN INSJUKNADE

Da neurologen berittade for mig att jag har MS ville jag forst inte tro att
det var sant. Jag tinkte att han skojar med mig. Hemma kénde jag mig
arg och ledsen, och tyckte synd om mig sjélv. Jag satt pa golvet och grit:
varfor just jag?

Efter den forsta chocken borjade jag samla information om sjuk-
domen. Min forsta tanke var att jag kommer att hamna i rullstol. Efter att
ha ldst pa om MS insag jag att sjukdomen har manga sidor. Lyckligtvis
ar det dock inte friga om en direkt dodlig sjukdom. Under den forsta
manaden hade jag mycket motstridiga tankar. Jag var deprimerad och
tankte att jag inte ldngre dr till ndgon nytta och det vore bittre om jag
var d6d. Det var med hjilp av min familj och mina vinner som jag kom
ifran dessa tankar.

Du kan kdnna dig sarad och upprord 6ver att du plotsligt forlorat din
sjalvbestimmanderitt. Jag sjdlv kinde mig sarad. Men trots det fortsatte
jag att leva mitt liv.

Moderna likemedel mojliggor en hel del och man ska inte sluta s6ka
sina egna grianser! Sorgen var stor, men att prata om den hjéilpte mig att fa
ordning pa tankarna. Till slut konstaterade jag att ingen av mina radslor
var befogad eller talde kritisk granskning och att de rentav var lite 16jliga.

Livet tar inte slut vid en diagnos. Lat din omgivning och dina nir-
maste ge dig kraft. Ibland kdnns det svirt och man blir ledsen och arg.
Det kan kdnnas som att alla ir emot dig. Vind motgangarna till styrka pa
ett sitt som passar dig och njut av de sma sakerna i livet.

Nagra ar efter diagnosen har jag markt att fritiden blivit allt viktigare
for mig. Jag har fors6kt minska arbetsméingden och inte lagga sa stor vikt
vid det. Min familj har blivit viktigare dn nidgonsin for mig. Jag deltar i
mina barns fritidsintressen, vilket dr en bra motvikt for mitt eget arbete.

Jag njuter ocksa av att fd rora mig i naturen och att vi skaffade hund
har gjort var familj &nnu mer sammansvetsad. Genom sjukdomen har jag
lirt mig att uppskatta mig sjilv mer, eftersom jag inser att min hilsa pa

manga sitt kunde vara dnnu samre.

Brevet dr sammanstdllt pd en rehabiliteringskurs vid Masku neurologiska re-

habiliteringscenter av skrivelser fran personer som levt med MS i Gver tre dr.
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VAD AR MS?

Multipel skleros édr en kronisk sjukdom som paverkar det centrala nerv-
systemet, dvs. hjarnan och ryggmargen. Sjukdomen skadar inte direkt den
ovriga kroppen. Immunsystemet forsvarar kroppen mot skadliga smitt-
iamnen (bl.a. bakterier och virus) och cancer. En del avimmunsystemet
hos den som drabbats av MS fungerar felaktigt och angriper de egna
nerverna. Resultatet dr en inflammationsreaktion som orsakar vivnads-
skador. MS ar en s.k. autoimmun sjukdom.

Vid MS skadar immunsystemet i férsta hand myelinet i det centrala
nervsystemet. Myelin eller nervskida dr en isolerande vivnad som omger
nervcellernas axoner och forbattrar den elektriska kommunikationen i
nervsystemet. MS-symtomen orsakas av att myelinskidan skadas. Skad-
orna forsimrar axonernas funktion och gor att impulserna fran hjarnan
och ryggmairgen till den 6vriga kroppen &verfors langsammare eller
blockeras helt.

Normalt dr det leukocyternas uppgift att som en del avimmunsyste-
met finna och forstora allt som inte hor till kroppen. Vid multipel skleros
tranger lymfocyter — en typ av leukocyt som dr skadlig for nervskidan

— av okdnd orsak fran blodcirkulationen in i centrala nervsystemet och
orsakar inflammationshardar. Da uppfattar lymfocyterna myelinet som

nagot frimmande och angriper det.

leukocyt

@@ ©eQ '.5

<
|

blodkarl nervcell
nervskida
Multipel skleros férorsakas av onormalt fungerande leukocyter, som felaktigt tranger

sig fran blodcirkulationen in i nervsystemet. Leukocyterna angriper nervskidan kring
nervtradarna. Darav foljer en infektionsreaktion som skadar nervskidan.
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Vid tidig MS £6ljs symtomperioderna, det vill sdga skoven, av perio-
der da den lokala inflammationen upphor, myelinet aterbildas och nerv-
systemet omorganiseras. Symtomen kan forsvinna helt eller delvis.

Om angreppen fran immunsystemet upprepas, blir det svérare att
aterbilda myelinet. Da nervtraden forlorar myelinets skydd skadas dven
den. Nervcellerna fornyar sig inte lika bra som kroppens 6vriga celler och
saledes dr skadorna permanenta. Kommunikationen i nervsystemet kan
dock finna nya rutter som kringgar de skadade nervbanorna. Hjdrnan har,
till en viss grins, en forméga att anpassa sig till foraindrade omstindig-
heter.

ATT BLI SJUK OCH TIDIGA SYMTOM

Fler dn 12 000 finlindare har MS. Det dr den vanligaste allvarliga neu-
rologiska sjukdomen hos unga vuxna i Finland. Férekomsten ar sarskilt
hog i de vistliga och sydvistliga delarna av landet. Diagnosen gors vanli-
gen nagon ging i 20-40-arsaldern. Att insjukna da man dr under 16 eller
6ver 60 ér ar séllsynt. MS ar vanligare hos kvinnor dn hos mén, cirka tre
fjardedelar av MS-sjuka &r kvinnor.

Sjukdomens uppkomstmekanism &r fortfarande oklar, men man vet
att bade genetiska faktorer och miljéfaktorer har betydelse. MS dr inte en
arftlig sjukdom, och diagnosen kan varken i dag eller i framtiden stillas
utifrdn ett gentest. Enligt den information som finns tillginglig i dag kan
flera helt vanliga virus och bakterier fa MS att bryta ut hos en person som
har enbenigenhet for sjukdomen. Tydligast samband har sjukdomen med
Epstein-Barr-viruset. Sa gott som alla i Finland har haft mononukleos
(aven kallad kortelfeber eller kyssjuka), som orsakas av detta virus. An s
linge vet man inte varfor vissa drabbas av MS och andra inte. Bland annat
infektioner i barndomen och i ung élder, rokning samt lagt D-vitamin-
intag har visat sig vara faktorer som bidrar pa nagot sitt.

Multipel skleros kan borja med symtom som inte nédviandigtvis far
den insjuknade att soka sig till undersokningar. De forsta tydligt identi-
fierbara symtomen uppstar i ryggmairgen, synnerven, storhjirnan eller
hjirnstammen. Ryggmirgssymtomen kan upptrida si att benen inte

fungerar som de ska eller att det dr nagot konstigt med urineringen.
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Ett synnervssymtom kan forekomma till exempel som suddig syn
i ena O0gat. Exempel pa symtom i storhjirnan dr unilateral kinsel-
storning eller svaghet i extremiteterna pa kroppens ena sida. En stor-
ning i hjarnstammen medfor att svara ord uttalas fel, att raderna i tex-
ten “hoppar” vid ldsning eller att man har problem med dubbelseende.
De vanligaste forsta symtomen ar synstorningar och kinselrubbningar i
extremiteterna.

Den drabbade aterhdmtar sig vanligtvis fullstindigt fran de tidiga
symtomen. Hos var tionde fortsitter och tilltar symtomen dock utan att
man aterhdmtar sig mellan skoven. Det ir i varje fall viktigt att omedel-

bart soka vard.

DIAGNOS

Det finnsinget specifikt test for att diagnostisera multipel skleros som med
sikerhet skulle identifiera sjukdomen. Utgangspunkten dr symtom
som dr typiska for multipel skleros samt en likarundersdkning utférd
av en neurolog. For att sikerstdlla diagnosen anvinds magnetkamera-
undersokning av hjarnan och ryggmirgen samt undersékning av rygg-
margsvatskan.

Vid faststillande av en MS-diagnos anvinds de sa kallade McDo-
nald-kriterierna. Enligt dessa kravs att patienten haft ett visst antal peri-
oder med symtom eller att forindringar konstateras i en magnetkamera-
undersokning innan diagnosen kan faststillas. Behandling med like-

medel inleds sa fort diagnosen ér faststdlld.

ATT ANPASSA SIG TILL SJUKDOMEN

MS f6r med sig flera utmaningar vad giller att anpassa sig till sjukdomen.
Diagnosen upplevs ofta som en littnad, dd symtomen efter en lingre tid
av osdkerhet och undersokningar till slut ges en forklaring och en etikett.
Vid sidan om littnaden uppstir det dock oftast en hel del fragor kring

vad man kan forvinta sig.
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Hur kan man leva med sjukdomen pa ett sddant sitt att den paverkar ens
liv s& lite som mojligt?

MS idr en sjukdom med varierande symtom och forlopp, vilket gor
det omojligt att forutsdga hur sjukdomen kommer att fortskrida for en
enskild person. Formagan att tala osikerhet dr avgorande i att leva med
MS. Man maste vaga dromma och gora egna planer, men & andra sidan
dven vara beredd pa att dndra sina planer. Man maste ta hinsyn till sin
sjukdom, men samtidigt fokusera pa sjélva livet.

Sjukdomen kan paverka ménga olika saker i olika livssituationer och
aldrar. Ocksa krafterna som kravs for att lara kidnna sin sjukdom och att
gora nédvindiga dndringar i livet kan variera beroende pa den insjuk-
nade personens aktuella livssituation.

Typiskt for bade livet och denna sjukdom &r deras forianderlighet
och ofdrutsiagbarhet. Dessa egenskaper kan man bejaka for att hitta en
vag framat. Att anpassa sig till MS innebdr att man lar sig att leva med
stindiga forandringar. For detta behover man information, kunskap och

ovning.
Naégra rad pa vigen:

o Skaffa ritt information. Bedom informationen mot bakgrund av din
egen situation.

e Dra nytta av kamratstod: andras upplevelser kan ge konkret hjilp
och virdefulla tips. Kom samtidigt ihag att sjukdomen paverkar alla
olika.

e Lir kdnna din egen sjukdom i lugn och ro, lita pa dina egna upple-
velser.

o Acceptera att du maste gora saker pa annat sitt dn tidigare, ta emot
hjilp och anvind hjalpmedel
om inte allting gar som forut eller kinns for anstringande. Hjdlp-
medlen kan gora det mojligt for dig att fortsitta gora saker som ar
viktiga for dig.

o Avsta fran sadant som inte lingre fungerar eller som medfor
en alltfor stor risk.

e Det att du avstar fran nagot betyder inte att du gett upp.

e Respektera din sorg, ge den och dig sjalv tid.
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o Stot inte bort dkta medkénsla bara for att du &r radd att andra ska
tycka synd om dig.

e Anpassa din kravniva till din prestationsniva. Ligg ribban pa lagom
hojd.

e Engagera dig med nagonting nytt i stéllet for det du ar tvungen att
avsta fran.

o Kom ihag att forandringar ocksa kan medféra nagonting positivt.

e Tavara pa sma glidjeamnen och kénslan av att lyckas.

e Kom ihag att man inte kan vilja sin sjukdom, men hur man férhaller
sig till den beror pa var och en sjilv.

e Tahand om ditt vilbefinnande.

ATT BERATTA OM SJUKDOMEN FOR ANDRA
SAMT DE ANHORIGAS ANPASSNING

Hur, nir och for vem kan eller ska man beritta om sin sjukdom? Det hir
ar inte en fraga som har ett enda ritt svar. Var och en berittar pa sitt sitt
och i sin egen takt. Det finns flera faktorer som paverkar beslutet. Ar de
anhoriga oroade for en, 4r man tvungen att vara sjukskriven fran arbetet
och hur naturligt kinns det att dela saker med andra?

Insjuknandet dr alltid en kris. For det minskliga sinnet ar det latt
hint att saker vixer sig storre nir man grubblar 6ver dem ensam. I bista
fall littar angesten nir man berittar om sina bekymmer. A andra sidan
kan det kdnnas viktigt att fa tid att smilta saken sjdlv forst. Det kan vara
littare att beritta for ndgon annan om man forst har fatt information om
sjukdomen och har bildat sig en egen uppfattning om situationen.

Da man berittar om sin sjukdom f6r nagon annan ar det mojligt att
man moter forvirring, ridsla, sorg eller rentav nedlatenhet eller misstro.
Man kan sjilv bli tvungen att trosta, stddja och forsdkra andra om att
man nog klarar sig. Darfor giller det att lyssna pa sig sjdlv, bedoma sina
egna krafter och fundera vem man vid tillfillet orkar och kan beritta om
sjukdomen f6r.

Det dr bra att beritta om sjukdomen atminstone for sina familje-
medlemmar och nirstaende efter att man sjilv fatt mojlighet att bearbeta
saken. Pa arbetsplatsen och inom fritidsintressen ska man beritta for

dem som man anser behover veta. Man maste inte berdtta om diagnosen
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for sina kollegor eller for sin chef, men att d6lja sjukdomen under en
lang tid kan bli en borda som tar pé krafterna i onédan. Méanga upplever
att det har blivit ldttare att vara pa jobbet och triffa sina vinner efter att

man berdttat om sjukdomen, och att det inte lett till ndgon kénsla av

overgivenhet eller isolation, som man kanske hade befarat. Man kan sjdlv
paverka vilken bild man ger av sin sjukdom och hur man bist klarar sig
med den.

Da en familjemedlem insjuknar blir dven de anhoriga "sjuka” pa sitt
sitt och i sin egen takt. I borjan kan de anhdriga vara 6verdrivet lugna,
eftersom de upplever det som sin uppgift att vara till stod for den insjuk-
nade. Bearbetandet av sjukdomen kan f6rdrGjas om den anhériga vintar
pa att fa utrymme i familjen f6r sina egna kinslor. Det dr viktigt att man
far prata om sina tankar och kinslor. Ibland kan den anhériga bli frus-
trerad om den insjuknade vill hemlighalla situationen. Som anhorig kan
man ocksa behdva vidra sina kidnslor med nagon utomstaende. Det dr bra
om den insjuknade ger tillatelse till det och som anhdrig dr det viktigt att
tanka pa sitt eget orkande.
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Vard och valbefinnande



SYMTOM

De foriandringar som MS fororsakar i det centrala nervsystemet dr sma
i forhallande till hjarnans och ryggmairgens volym och férekommer
utspridda i de olika delarna av systemet. Symtomen varierar mellan
olika ménniskor beroende pa vilka delar av det centrala nervsystemet
som drabbas. En del av forindringarna kan ske i delar av nervsystemet
vars funktion man inte kédnner till fullt ut. Bara en tiondedel av de nya
hirdar som syns pa magnetkamerabilderna ger upphov till symtom.
MS-férandringar kan dven upptickas hos helt symtomfria personer som

kommer till magnetkameraundersokning av nagon annan orsak.

Syn- och 6gonsymtom
MS idr forknippad med olika 6gonsymtom, bland annat nedsatt syn,
smarta bakom 6gonen, svarighet att fokusera blicken samt dubbelseende.
Synnervsinflammation &r ett vanligt forsta symtom vid MS. Inflamma-
tionen fororsakar nistan fullstindig dimsyn i det ena eller bada 6gonen
under flera timmar eller ndgra dygn. I de flesta fallen normaliseras synen

under de foljande veckorna.

Forandringar i kinseln
Foriandringar i kdnseln, bland annat 6kad kinslighet, kittlande, knipande
kénslor eller domningar hor till vanliga symtom redan under sjukdomens
forsta ar. Ibland kan dessa vara de enda symtomen sjukdomen ger. Kinsel-
forandringar forekommer oftast i fotterna och fingertopparna. Ett mer

sallsynt symtom ar trigeminusneuralgi, som forekommer som smairta i

ansiktsomradet.

Trotthet

Ett vanligt symtom vid MS dr en nedsatt formaga att tala anstringning.
Detta kan forekomma linge innan sjukdomen konstateras. Trottheten
som orsakas av MS ar kraftigare dn vanlig trotthet som beror pa somn-
brist eller trining. Trottheten kan upptrida som fysiska symtom eller
som kognitiva svarigheter.

Belastning, stress och virme kan forvirra trottheten. Vila, regel-
bundna pauser, motion som passar en sjilv och att halla kroppen sval

kan ofta lindra symtomen.
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Svarigheter med att rora sig
Rorligheten hos en person med MS péaverkas av muskelsvaghet
och -stelhet, nedsatt muskelkoordination och balansproblem. Muskel-
svagheten &r vanligare i benen &dn i armarna. Nedsatt muskelstyrka
kan medfora stelhet eller spasticitet, vilket 4 andra sidan underlittar
gaendet nir man ar svagare. Balansrubbningar ir ett av de vanligaste
symtomen vid MS och forstirks ofta i samband med anstringning el-
ler virme. Den nedsatta muskelkoordinationen framtrader till exempel
som klumpighet eller fumlighet i fingrarna. Det dr viktigt att uppritthalla

muskelfunktionen med hjilp av egen trining, stretching och fysioterapi.

Problem med minnet, koncentration och tinkande
MS kan dven paverka de kognitiva funktionerna, dvs. tinkandet och for-
magan att hantera information. Problem med att koncentrera sig och lara
sig nya saker, storningar i de kognitiva funktionerna vid anstringning
samt svarigheter att hitta ord kan rentav férekomma bland de forsta sym-
tomen, d&ven om symtom som stor det vardagliga livet dr mera sillsynta.
Att halla tankeverksamheten aktiv och gora saker man ir intresserad av
bidrar till att uppritthalla den kognitiva formégan. Det dr bast att ta upp
kognitiva problem som stor vardagen i god tid med sin behandlande 13-

kare eller en sjukskotare som dr insatt i behandling av MS.

Problem med sinnesstamningen
Sjukdomens oférutsigbara och progressiva karaktdr sitter humoret
pa prov, och det ar vanligt att bli nedstimd i synnerhet nir sjukdomen
overgar till en ny fas. Aven om man inte nédvindigtvis drabbas av de-
pression har personer med MS en nagot hogre livsling risk att drabbas

av depressionssymtom dn befolkningen i genomsnitt.

Blas- och tarmproblem
Tarm- och blasproblem &r vanliga symtom vid MS. MS kan medfora
problem med att hélla urinen och att tomma urinblasan. Férdndringar i
tarmfunktionen kan bero pa sjukdomens direkta paverkan, pa likemedel

eller pa forandringar i friga om motion eller dygnsrytm.
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Smarta
Personer med MS lider av smirta lika ofta som den 6vriga befolkningen,
men enligt statistiken dr smirtan mer intensiv. Smirtan beror vanligtvis
pa att stod- och rorelseorganen belastas, men sjukdomen i sig sjilv kan

ocksa ibland fororsaka s.k. nervsmarta.

SJUKDOMSFORLOPPET

MS ir en sjukdom med varierande forlopp. Hos 85-90 procent forloper
sjukdomen till en bérjan skovvis (s.k. relapserande remitterande MS,
RRMS). Perioderna med neurologiska symtom - skoven - ir ett tecken
pa att sjukdomen ar aktiv. Vissa aterhdmtar sig helt fran skoven, andra har
kvarvarande symtom. Mellan skoven kan man ha langa symtomfria peri-

oder. For de flesta 6vergar sjukdomsforloppet under artiondenas lopp till

OLIKA FORLOPP AV MS

Relapserande-remitterande
dvs. vagliknande MS (RRMS)

med funktionsférmagan ékar

Problem

Tid

Sekundarprogressiv
Primarprogressiv MS (SPMS)
MS (PPMS)

med funktionsféormagan ékar
med funktionsférmagan ékar

Problem
Problem

Tid Tid
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att bli sekundirt forlspande (s.k. sekundirprogressiv MS, SPMS). Hos
cirka 10-15 procent dr sjukdomens forlopp progressivt redan fran borjan
(s.k. primirprogressiv MS, PPMS). D4 forsimras symtomen kontinuer-

ligt, vanligtvis utan nagra skov.

LAKEMEDELSBEHANDLING

Lakemedelsbehandling under skoven
Behandlingen utgors primart av en hog dos kortison intravendst eller
oralt. Med MS-skov avses en tid da ett nytt symtom uppkommer eller
ett befintligt symtom forvirras betydligt inom loppet av nagra dagar.
Vanligtvis blir symtomen lindrigare eller gar 6ver helt inom en manad.

Behandling sitts in enbart om funktionsférmagan forsamras avsevirt.

Lakemedelsbehandling av symtom
Manga MS-symtom, exempelvis depression och blasproblem, kan be-
handlas med olika lidkemedel. Det ar viktigt att diskutera sina egna sym-

tom 6ppet med den behandlande vardpersonalen.

Lakemedelsbehandling som paverkar sjukdomsforloppet
Sjukdomens foérlopp kan bromsas med immunologisk likemedels-
behandling. Valet av medicinering baseras pa hur aktiv sjukdomen ér.
Med detta avses antalet forandringar som konstateras i en magnetkame-
raunders6kning under skov. Dessa anvinds for att klassificera sjukdomen
som antingen aktiv eller mycket aktiv.

Vid skovvis forlopande MS ska bromsmedicinering paborjas i ett sa
tidigt skede som mojligt eftersom behandlingen minskar antalet skov
och den skada som sjukdomen medf6r.

Det finns flera ldkemedel som anvinds mot MS. Nistan alla ar
avsedda for behandling av skovvis forlopande MS. En del av lidkemedlen
ar sarskilt hogeffektiva. Dessa dr avsedda for behandling av aktiv skovvis
forlopande MS. Likemedlen sitts dven in vid behandling av aktiv sjuk-
dom, om sjukdomen inte kan dimpas genom vanlig medicinering.

For tidig behandling av primdrprogressiv MS anvinds okrelizumab.

Detta forutsitter dock att man utéver den progressiva symtombilden
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konstaterar aktiva inflammationsforandringar i en magnetkameraunder-

sO6kning.

Alla ldkemedel som anvinds har en pavisad dimpande effekt pa sjuk-

domens forlopp, men ingen av dem kan bota sjukdomen eller fullstin-

digt stoppa forloppet. Det kommer att drja innan sdkerheten i langvarig

anvindning av nya behandlingsformer ar helt utredd.

LAKEMEDEL SOM ANDRAR UTVECKLINGEN AV MS i mars 2024

Aktivitet och forlopp vid MS

Handelsnamn

Aktiv substans

Administrerings-

Aubagio,
Teriflunomid

teriflunomid

vag

oralt

Avonex

betainterferon

intramuskulart

Betaferon, Plegridy,

. . betainterferon subkutant
Lakemedelsbehandling Rebif
av skovvis
forlopande MS Copaxone glatirameracetat subkutant
Dimetyl, Fumarat, dimetylfumarat oralt
Skilarence, Tecfidera Y
Ponvory ponesimod oralt
Vumerity diroxymelfumarat | oralt
Fingolimod, Gilenya | fingolimod oralt
Kesimpta ofatumumab subkutant
Lemtrada alemtuzumab intravenost
Hogeffektiv
lakemedelsbehandling Mabthera, Rixathon, | . . . .
, . . rituximab intravenost
av mycket skowvis Ruxience, Truxima
forlopande MS
Mavenclad kladribin oralt
Ocrevus ocrelizumab intravenost
Tysabri natalizumab intravenost
For tidig
lakemedelsbehandling . . .
. Ocrevus ocrelizumab intravenost
av aktiv

primarprogressiv MS
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Sjukskotare som ar insatta i behandling av MS bistar med den inle-
dande behandlingen och star till tjanst vid eventuella problem. Like-
medlen kan ha vissa biverkningar som med tiden oftast blir lindrigare
eller forsvinner helt. Ibland kan man bli tvungen att byta till ett annat
likemedelspreparat pa grund av biverkningar.

Syftet med immunologisk likemedelsbehandling av MS ar att lindra
inflammationerna i centrala nervsystemet. Sjukdomen blir mindre
inflammatorisk med &ldern. Skov dr mycket séllsynta bland personer
over 60 ar. Senast vid denna alder finns det anledning att 6verviga att
avsluta medicineringen. Vid hogre élder avtar effekten av den immuno-

logiska ldkemedelsbehandlingen, medan biverkningarna i sin tur kan 6ka.

Stamcellstransplantation
Det dr numera oftast mojligt att dimpa sjukdomens inflammatoriska
aktivitet genom hogeftektiva ldkemedel, sa transplantation av hematopo-

etiska stamceller har fatt en sekundir roll i behandling av MS.

VACCINATIONER

Ett samband mellan vaccinationer och risken att drabbas av MS, upp-
komsten av skov eller sjukdomsforloppet har inte kunnat pavisas.
Personer med MS kan i regel vaccinera sig i enlighet med det nationella
vaccinationsprogrammet och mot coronaviruset liksom den &vriga
befolkningen.

Efter diagnosen, och i synnerhet innan behandling med hogeffektiva
lakemedel inleds, sdkerstiller vardpersonalen att patienten har vacci-
nerats enligt programmet och genomfor eventuell kompletterande vacci-
nering. Detta eftersom vaccinationen ger bittre skydd om den ges fore
behandlingen dn under den. Vid behandling med vissa ldkemedel dr det
inte heller mojligt att anvinda vaccin som innehaller levande forsvagade
sjukdomsalstrare. Fore vissa ldkemedelsbehandlingar ges dessutom vatt-
koppsvaccin, om det dr osdkert huruvida patienten har haft vattkoppor.

Arliga influensavacciner kan tas utan problem iven medan man
genomgar immunologisk behandling.

Aven difteri- och stelkrampsvaccin bér tas i enlighet med det natio-

nella vaccinationsprogrammet.
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REHABILITERING

Rehabilitering har en viktig roll i behandlingen av progressiva sjukdomar
med varierande symtom. Utgingspunkten for en lyckad rehabilitering
ar en bra rehabiliteringsplan. I en bra plan har rehabiliteringsbehovet
och dess malsittningar motiverats grundligt av den behandlande likaren
tillsammans med en multidisciplindr arbetsgrupp.

I borjan av sjukdomen har den drabbade mojlighet att tillsammans
med en ndra anhdrig delta i en av specialsjukvarden anordnad infor-
mationskurs. Kursen erbjuder mangsidig information om olika fragor
kring sjukdomen. Kurser anordnas &tminstone pa de storre orterna.

Anpassnings- och rehabiliteringskurser samt individuella rehabili-
teringsperioder kan ofta vara till nytta redan i sjukdomens tidiga faser.
Kurserna ger information och stéd fran andra i samma situation och den
individuella perioden ger dessutom en individuell situationsbedomning
och plan infor fortsittningen. Handledning kring motion och ibland
dven fysioterapi eller neuropsykologisk rehabilitering dr vanligt dven
bland nyligen insjuknade. Information om rehabiliteringsmojligheter
ges bland annat av den behandlande likaren, en skotare som ar insatt
i behandling av MS, rehabiliteringshandledaren, FPA:s webbplats och
Neuroférbundet.

Neuroforbundet arrangerar kurser som stddjer anpassningen. Syftet
med dessa kurser ar att finna krafter for vardagen och uppmuntra den
drabbade att ta hand om sig sjdlv. En del av kurserna &r inriktade pa par
eller familjer, s att dven de anhdriga far information om sjukdomen och
har tillfille att diskutera vad det innebdr att bli sjuk.

Allteftersom sjukdomen framskrider blir dven behovet av rehabilite-
ringstjanster storre. Det dr viktigt att diskutera behovet av bland annat
individuell slutenvérdsrehabilitering samt terapi med sin behandlande
likare. I synnerhet i samband med slutenvardsrehabilitering kartlaggs
den insjuknades situation pa ett omfattande sitt och samtidigt kan man
finna 16sningar for att underldtta vardagen. Ofta har dven anhoriga moj-
lighet att delta i rehabiliteringen. I verksamhet som stoder rehabilite-
ringen ingar Neuroférbundets handlednings- och radgivningstjanster,

bland annat arbetslivs- och motionsradgivning.
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MOTION

Det ir numera ett vilkdnt faktum att motion har positiva effekter pa
funktionsférmagan for personer med MS. Aven motion eller att rora pa
sig i kortare perioder regelbundet paverkar vilbefinnandet positivt 6ver
lag och frimjar det allmédnna hilsotillstandet. Pa lingre sikt 4r motion
ett mycket viktigt sitt att uppratthalla och utveckla sin balans, muskel-
kondition, rorelseférméga och hjarnhilsa samt stidrka sitt mentala vilbe-
finnande. Det dr bra att komma ihag att en sjukdom inte gér en immun
mot andra sjukdomar. Exempelvis hjirt- och kirlsjukdomar samt sjuk-
domar i stdd- och rorelseorganen kan forebyggas med hjilp av motion.

Det ir tryggt att motionera dven for personer med MS. Motion 6kar
inte sjukdomens symtom eller risken for skov. Fordelarna med motion
ar over lag mangfaldigt storre dn alla eventuella nackdelar, liksom for
friska personer.

Det finns ingen orsak att undvika motion, utan tvirtom ar det vik-
tigt att efter insjuknandet sitta igang eller fortsdtta med egen trining.
Fysioterapi eller annan rehabilitering minskar inte betydelsen av egen
trining, eftersom motion samtidigt bidrar till rehabiliteringen. For vissa
kan motion rentav bli ett viktigt satt att skapa en kinsla av att man kdm-
par mot sjukdomen.

Motion gor storst nytta nir den ir regelbunden. Aven sma mingder
av dterkommande rorelse ar viktiga for hilsan och funktionsférmégan.
Regelbunden motion dr dessutom bra for humoret och stiarker kinslan
av att man kan gora saker och klarar sig.

Nistan alla former av motion limpar sig i regel f6r personer med
MS. Man bor dock ta hidnsyn till sin egen symtombild och livssituation
samt vid behov anpassa sin trining efter eventuella begrinsningar och
forandringar som sjukdomen medfor. Nar det giller motion ar det ocksa
bra att ta hinsyn till individuella egenskaper som sjukdomsgrad, symtom
och utgangsnivan for den fysiska konditionen. Vilka idrottsformer man
eventuellt har dgnat sig at tidigare har ocksa betydelse nir det giller val

av motion.
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Motion dr anstringande och kan forsimra symtomen tillfalligt, men
det dr ingen fara. Pa lang sikt lindrar triningen vissa symtom samt hjilper
att behdrska dem. Det ar vil kint att motion, atminstone nir anstring-
ningen halls pa en rimlig niva, pa lang sikt kan lindra MS-relaterad trott-
het och gora symtomen littare att hantera.

En person med MS kan ofta delta i triningsgrupper tillsammans
med s.k. friska personer. Det kan dock hidnda att gruppens instruktor
inte alls kdnner till MS. Da dr det viktigt att man berittar om sadant
som kan paverka ens trining, till exempel om man behd&ver hjidlp med
att komma upp ur bassidngen efter vattengymnastik. Att diskutera sina
forutsattningar med instruktoren kan gora det lattare att hitta en lamplig
motionsform och fa ut det mesta mojliga av sin trining.

Vissa kommuner har motionsradgivningar dir man far information
om bland annat trianingsplatser och grupper, hjilpmedel och eventuella
rabattkort.

Kommunerna ordnar dven triningsgrupper som dr anpassade for
personer som har en neurologisk sjukdom. Populdra motionsformer ar
olika typer av vattengymnastik, yoga, pilates, ging, stavgang och gym-
traning. Bland lagsporter dr bland annat boccia och innecurling omtyckta.
Rorlighetstraning dr ocksé viktigt. Precis som muskelkonditionstraning
kan det utovas pa egen hand i hemmet.

Man kan motionera antingen ensam eller i en grupp, tillsammans
med familjen eller vinner. Vardagsmotion som hushallsarbete, tridgards-
sysslor, att ga till butiken eller stréva i naturen ar ocksa utmarkt trining
for att uppritthélla funktionsformagan. Det finns ocksa MS-sjuka som
rentav har bestigit Mount Everest och sprungit maratonlopp. Det vikti-
gaste dr att halla sig aktiv och rora sig pa ett eller annat sitt samt komma

ihag att regelbunden motion ger bista resultat.

SUNDA LEVNADSVANOR OCH KOST

Sunda levnadsvanor, som tillrickligt med s6m och motion samt nyt-
tig kost dr viktiga dven for personer med MS. Levnadsvanorna gor
det littare att leva med sjukdomen och forebygger sjukdomar som

fororsakas av minskad fysisk aktivitet, bland annat typ 2 diabetes.
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Den som fatt en MS-diagnos behover dirfor tinka pa sina kost- och
motionsvanor. Infektioner férviarrar MS-symtomen och kan utlésa
skov. Regelbunden motion, mangsidig kost och god hygien forebygger
infektioner.

En mangsidig och hilsosam kost hjilper MS-sjuka att orka, upp-
ratthiller motstandskraften och gor det littare att kontrollera vikten.
Kostrekommendationerna som statens naringsdelegation har upprittat
limpar sig for anvisningar dven for personer med MS. Rekommendatio-
nerna betonar just de omraden som har konstaterats vara fordelaktiga vid
behandlingen av MS som att vilja mjukt fett av god kvalitet och att dta
rikligt med gronsaker.

Ett bra sitt att hantera trottheten ar att dela upp dagens maltider i
flera mindre mal och mellanmal samt att komma ihag att dricka tillrack-
ligt med vatten under dagens lopp. Man bor dven begrinsa intaget av
alkoholdrycker, eftersom alkohol kan forstirka MS-symtomen.

Genom att undvika hart animaliskt fett och hirdat vegetabiliskt fett
samt anvinda tillrackligt med mjukt vegetabiliskt fett och fet fisk ar det
latt att folja rekommendationerna for fettkvaliteten. Det dr ocksa bra att
dta gronsaker och frukt samt fullkornsprodukter vid varje maltid.

D-vitamin har vid pavisats ha en skyddande effekt mot MS. Laga
halter av D-vitamin kan gora sjukdomen mer aktiv.

Rekommendationen dr att ett D-vitamintillskott anvinds i en dos av
50 mikrogram per dygn aret runt. Det kan vara bra att testa sin vitamin-
intagsniva for att sikerstilla ett tillrackligt D-vitaminintag. Malhalten ar

85-120 nanomol per liter.
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Med undantag for D-vitamin finns det inga tydliga vetenskapliga
bevis for fordelarna med att anvianda andra kosttillskott, dirav bestims
behovet av vitamintillskott individuellt utifran kostens niaringsinnehall.

Ofrivillig viktindringar (viktokning eller viktminskning),
tarmfunktionsproblem, osteoporos och sviljningsbesvir ir vanliga i
synnerhet vid langvarig MS. Vid behandling av dessa symtom &r den
dagliga kosten av stor vikt.

Rokning dr nagot man absolut ska undvika och det ar vil vart att sluta
roka. Rokning uppritthaller en laggradig inflammation i lungorna, vil-
ket i sin tur accelererar de vita blodkropparnas felfunktion och paverkar

sjukdomsforloppet ogynnsamt. Att sluta roka dr en viktig del av behand-
lingen.
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ARBETE

Att insjukna i MS forsimrar inte automatiskt arbetsformagan och
manga personer med MS blir kvar i arbetslivet dnda fram till den nor-
mala pensionsaldern. Tidigt stdd och samarbete med arbetsgivaren och
foretagshdlsovarden ar viktigt om sjukdomen orsakar problem med ar-
betsformégan. Att beritta om sjukdomen for sin chef eller f6r sina kol-
leger dr nagot som var och en sjilv avgor. Att beritta dr dnda ofta bra,
eftersom arbetsgivarens och arbetsgemenskapens forstaelse for situatio-
nen kan understoda orken och vilbefinnandet i arbetet. Att hemlighalla
sina symtom och eventuella likarbesok eller rehabilitering tar pa kraf-
terna i onddan.

Man behover inte beritta om sin sjukdom da man soker ett arbete,
savida inte sjukdomen paverkar ens forméga att klara av arbetet i fraga
eller medfor en sdkerhetsrisk. For arbetshilsovirden ska man dock
beritta om sjukdomen i samband med hilsoundersékningen vid ny-
anstdllning.

Den som far problem med att klara av eller orka med sitt arbete ska
kontakta arbetshdlsovarden i god tid. Arbetsgivaren ar enligt lagen om
likabehandling skyldig att vidta skiliga atgdrder for att den insjuknade
ska klara av sitt arbete och kunna avancera i arbetslivet. Vid ett mote
mellan arbetsgivaren, arbetshilsovarden och arbetstagaren dr det mojligt
att avtala om lampliga 16sningar for att stodja arbetstagarens arbetsfor-
maga. Losningarna kan till exempel vara relaterade till att dndra arbets-
uppgifterna, arbetsmiljon eller arbetstidsarrangemang. Arbetsgivaren
har mojlighet att fa ekonomiskt stod for atgirderna. Om sjukdomen
forhindrar arbetstagaren fran att fortsitta i sitt tidigare arbete, kan den
insjuknade ansdka om yrkesinriktad rehabilitering eller fa limpligare
uppgifter genom arbetsprovning eller tilliggsutbildning.

Ibland klarar man bra av sjdvla arbetet, men den kraftiga trottheten
kan bli ett problem. Fritiden gér at till att terhdmta sig fran arbetet och
man har inga krafter kvar for hushallsarbete eller fritidsintressen efter
arbetsdagen. Da Ionar det sig att utreda om arbetsomstindigheterna pa
nagot sitt gor trottheten virre. Ar temperaturen pa arbetsplatsen ir for
hog, har man tillrickligt med pauser, rader arbetsro och finns stod till-
gangligt? For att frimja arbetsformagan ar det ibland centralt att hela

arbetsplatsen deltar i att utveckla arbetet mot det bittre. Det kan vara
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mojligt att gora arbetet mindre belastande till exempel genom flextid,
kortare arbetstider eller genom att helt eller delvis jobba pa distans.
Manga har med hjilp av partiell invalidpension kunnat fortsitta arbeta
pa deltid och har saledes orkat lingre i arbetslivet. Det finns dven olika
satt att underlitta atergangen till arbetet efter en sjukledighet. Det ir
ocksa viktigt med annat innehall i livet an bara arbete.

Som foretagare jobbar man ofta utan sdrskilda arbetstider. Det ar
upp till foretagaren sjilv att orka med arbetet och uppritthélla sin arbets-
forméga. Da giller det att minimera all 6vrig belastning vad giller arbetet,
t.ex. ergonomifaktorer. Arbetshilsovarden hjilper till med dessa fragor
och dven egenforetagare gor klokt i att ordna med arbetshilsovardstjans-
ter at sig sjdlv. Foretagare som pa grund av sin sjukdom behover arbets-
redskap for att bittre klara sig i arbetet kan ansdka om néringsstod fran
FPA eller ett pensionsforsidkringsbolag for anskaffning av redskap for
personligt bruk. Aven yrkesinriktad rehabilitering, partiell sjukdagpen-
ning och delinvalidspension dr mojliga for foretagare.

Ett av de centrala malen for rehabiliteringen dr att kunna fortsatta i
arbetslivet eller aterga till arbetet. Att stanna kvar i arbetslivet ar viktigt
for manga bade for att det ger mening at livet och av ekonomiska orsaker.
FPA och arbetspensionsanstalterna erbjuder yrkesinriktad rehabilite-
ring i form av arbetsprévning och omskolning som kan leda till arbets-
uppgifter som ar battre limpade for funktionsformégan. Det ar klokt att
planera sin yrkesinriktade rehabilitering i god tid innan den nedsatta
arbetsformagan leder till langa sjukledigheter. Om du har problem med
att orka ar det bast att ta upp saken i god tid med arbetshidlsovarden eller
nagon annan vardgivare.

FPA betalar sjukdagpenning under det forsta aret av arbetsof6rmaga.
Under tiden for yrkesinriktad rehabilitering tryggas utkomsten av FPA

och arbetspensionsanstalterna.
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STUDIER

Som studerande dr det bra om du berittar for en ldrare eller studie-
vigledare om din situation med lag troskel och vid behov anvinder dig
av laroanstaltens stodtjanster och studerandehilsovard. I yrkesstudier
utfors studierna enligt den studerandes villkor och dven hogskolorna
erbjuder méngsidiga stodtjanster. For vissa kanske det inte lingre dr moj-
ligt att fortsdtta med den aktuella utbildningen. Kanske tankarna kan
kretsa kring en 1amplig och meningsfull omskolning eller den allra forsta
studieplatsen. I sa fall dr det bra att tar reda pa mojligheterna till yrkesin-
riktad rehabilitering. Karridrvigledning kan ocksa vara nédvindig, och
den kan till exempel fas fran AN-tjinsternas yrkesvigledningspsykologer.

Personer med MS kan arbeta med mycket varierande uppgifter och
karridrvagarna ar oftast mycket individuella. En omfattande del av per-
soner med MS arbetar i sa kallat rent inomhusarbete till exempel inom

olika expertroller och inom forséljning och kundbetjining.

SOCIALSKYDD

Om sjukdomen gor det svart att klara arbetet eller vardagslivet kan man
kan fa stod i form av olika sociala formaner och tjanster. Under sjuk-
ledigheter kan man fa sjuklon som betalas av arbetsgivaren. Om arbets-
oférmagan fortsdtter under en lingre tid kan man fa sjukdagpenning,
rehabiliteringsstod eller sjukpension fran FPA.

FPA ersitter kostnader som hianfor sig till sjukdomen i enlighet med
sjukforsakringslagen. Sjukforsdkringen ticker en del av likemedelskost-
naderna. Likemedlen har en arlig initialsjalvrisk och ett arligt takbelopp.
Du kan fa ersittning direkt fran apoteket f6r inkdp som Overstiger det
arliga takbeloppet for mediciner. Det finns tre ersittningsklasser: grun-
dersittning 40 %, ldagre specialersittning 65 % och hogre specialersitt-
ning 100 %. De flesta dyra likemedel som paverkar sjukdomsforloppet
for MS ersitts till 100 procent med ldkarutlatande. Efter att man 6ver-
skridit det arliga takbeloppet betalar man alltid en liten sjélvrisk vid

varje kop. Det dr dven mdajligt att fran FPA fa ersittning for resor som
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hanfor sig till vard och rehabilitering. Resor som gors for vard som till-
handahalls av privat hilsovard ersitts endast om dven vardkostnaderna
berittigar till sjukforsdkringsersdttning. Resor som gors for offentlig vard
och rehabiliteringar arrangerade av FPA kan ersittas. Sjalvrisken per resa
ar 25 euro. Resekostnaderna har en arlig sjélvrisk, varefter FPA ersitter
kostnaderna till fullt belopp. Uppgift om den arliga sjalvrisken erhalls
hos FPA, t.ex. pa webbplatsen fpa.fi.

FPA:s handikappformaner kompenserar dig for oligenheter och sir-
skilda kostnader som sjukdomen medfor. Dessa dr handikappbidrag for
personer over 16 ar och vardbidrag for pensionstagare, som bada har tre
bidragsnivaer.

Vilfardsomradena och Helsingfors erbjuder tjanster och stodatgarder
i enlighet med socialvardslagen och lagen om service och st6d pa grund
av handikapp som hjilper MS-sjuka att klara sin vardag trots sjukdomen.
Stodatgirderna omfattar bl.a. firdtjanst, nodvindiga dndringar i hem-
met, personlig hjilp och ekonomiskt stod f6r anskaffning av redskap som
ar nodvindiga med tanke pa sjukdomen. Hjilp och radgivning i fragor
som giller socialskyddet fas bl.a. av socialarbetare och rehabiliterings-
handledare pa sjukhus, vilfirdsomraden och i Helsingfors. Aven Neuro-

forbundets Neuroradgivning ger anvisningar om dessa saker.

PARFORHALLANDE

MS kan leda till stora férindringar i parforhallandet. Man borde kunna
prata om situationen med varandra, men krafterna gar at till att sjilv
forsoka komma till ritta med sjukdomen. Bada parterna kan uppleva att
de behdver nagon som lyssnar, men samtidigt kan det kdnnas svart att
lyssna pa den andra.

Det ar viktigt att prata med varandra, eftersom det uppritthaller
kontakten och hjilper att bygga samforstand. Tystnad och isolering ger
rum for missuppfattningar. Den insjuknade kan uppleva att sjukdomen
forsamrar mojligheterna att svara pa parférhéllandets utmaningar och
utgor en belastning dven i andra livsroller. Den insjuknade kanske har
skuldkdnslor och dr sa hard mot sig sjilv, att han eller hon inte tal den

andra partens medkinsla och stod.
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Den friska parten kan bli ensam med sina kidnslor. Den insjuknades
krafter gar till att bearbeta sin egen krisen och ibland kan det vara svart
for denne att forstd, att sjukdomen dven dr en kris for den andra i forhal-
landet.

Vinskap dr en viktig resurs for parférhallandet i en forindrad livs-
situation. Det dr viktigt att parterna kan vinda sig till varandra, lyssna
och bli lyssnade till. Det dr bra att forsoka hitta det positiva i livet och
i parforhallandet — dven i en svér situation finns det sant som man kan
glddja sig 6ver. Det ar bra att stanna upp ett tag for att se situationen ur
den andras perspektiv och komma ihig det man en gang blev forilskad i.
Da insjuknandet leder till konflikter, dr det viktigt att finna diskussions-

kontakten i stéllet for att sluta prata.

SEXUALITET

Sexualitet dr en individuell upplevelse som varar hela livet. Det dr en del
av ens personlighet och vilbefinnande. Stress och forindringar i livet
paverkar sexualiteten. Darfor kan insjuknandet tillfalligt minska intresset
for sex och relationen till den egna kroppen kan kidnnas annorlunda.

Den insjuknade kan se sig sjilv genom sjukdomen och glomma att
den bara ir en del av det egna jaget. Da den egna kroppen och ens for-
hallande till sin kropp forindras, kan det behovas tid for att lara sig att
dlska sig sjalv som man dr. MS skadar nervsystemet och dérfor ar de rela-
terade symtomen mycket olika och individuella. Forandringar relaterade
till sexualiteten kan vara fysiska symtom som trotthet, spasticitet och
forandringar i sexuella reaktioner. A andra sidan kan sjukdom orsaka
andringar i en persons kroppsbild, sjdlvkinsla, kinsloférnimmelser och
ddrmed &dven sexualiteten.

Att ta reda pa utmaningar med sexualiteten och hjilpa en person ir
alltid mycket individuellt. Utmaningar relaterade till sexualiteten, dar
man hoppas fa hjilp och stod, ar en del av varje ménniskas liv, men sjuk-
domen kan fora med sig 6verraskande symtom och det dr viktigt att ta

itu med dem med specialister.
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Sexualiteten forsvinner inte men oftast maste man acceptera forand-
ringar som sjukdomen orsakar. Att diskutera dppet med partnern och
andra som befinner sig i samma situation samt att ta emot hjilp fran

experter ar viktiga metoder for att orka vidare.

FORALDRASKAP

Kvinnor med MS kan bli gravida och fa friska barn. Planerna pd att bli
gravid kan paverka val av ldkemedelsbehandling. Det dr bra att disku-
tera om dem i tid med den behandlande vardpersonalen. Behandling
som modifierar sjukdomen har vanligtvis inte anvints under gravidite-
ten, men i ljuset av vad vi kdnner till idag kan man fortsdtta att anvinda
atminstone betainterferon och glatirameracetat under hela graviditeten.
Att avbryta ldkemedelsbehandlingen bor diskuteras med ldkaren.

Risken for skov minskar under graviditeten, men 6kar i tre manader
efter forlossningen. Det dr dock inte vanligt med ett skov omedelbart
efter forlossningen. Da man planerar graviditeten bor man fardigt tinka
ut eventuella stodnitverk som kan behdvas om symtomen blir svarare
efter att den nya familjemedlemmen kommit. Amning paverkar inte
betydligt MS-sjukdomens aktivitet.

Nar man far barn kan forhallandet till sjukdomen aktiveras, da den
arbetsmingd och det ansvar som hor till fordldraskapet konkretiseras.
Den nyfédda babyns beroendeskap kan kidnnas tungt eller till och med
overvildigande for vem som helst. Dartill kommer de utmaningar som
sjukdomen stdller. Man kanske gar och funderar pa hur sjukdomen
paverkar det egna orkandet och om man ir en tillrickligt bra mamma
eller pappa precis som man dr. Kommer man att kunna sitta vid sand-
ladan eller lara barnet aka skridskor, och ar det okej begdra om hjilp for
att skota barnet?

For en familj dar nagondera av fordldrarna lider av MS foregas beslu-
tet att skaffa barn ofta avlangt och moget 6vervigande. Dirfor kan man
latt tycka att man sjalv méste orka skota babyn, och troskeln for att soka
hjilp blir hogre. Kortfattat kan det dock konstateras: anpassa familjens
arbetsfordelning efter orkandet, be om hjilp sa fort du inte orkar med

allt sjdlv och ta upp dina riadslor med dina ndrmaste.

MULTIPEL SKLEROS — EN HANDBOK FOR NYLIGEN INSJUKNADE © FINLANDS NEUROFORBUND 2024



NAR MAN SOM FORALDER BLIR SJUK

Dabarnen blir storre bor de fa veta om mammans eller pappans sjukdom
pa lagom niva for sin dlder. Ju mer den drabbade sjilv har funderat pé sitt
forhallande till sjukdomen och ar villig att prata om den, desto littare ar
det for barnen att fraga om sadant som de ar fundersamma &ver.

Barn kidnner latt pa sig om fordldrarna har svart for att prata om sjuk-
domen. De kan ga omkring och fundera pa stora fragor utan att vaga ta
dem till tals med fordldrarna. Typiska fragor som barn funderar pa ar: ar
det mitt fel att du ar sjuk, kommer du att do eller kommer jag ocksé bli
sjuk?

Barnbdcker som handlar om mammans eller pappans sjukdom kan
vara till hjdlp da man diskuterar saken med barn. Neuroférbundet ordnar
dven familjekurser dar syftet ar att hjilpa foraldrarna och barnen att prata

om sjukdomen.

RESOR

MS utgor inte ett hinder for resor, men dd man planerar dem ar det bra att
atminstone tinka pa omstiandigheterna i destinationslandet, transport av
likemedel samt vaccineringar. Om man planerar noggrant sa kan man
kdnna sig trygg och njuta av resan.

Om symtomen péverkar rorelseformagan dr det skal att vid val av
resmdl beakta terringen pa orten samt hotellets lige och tillgdnglighet.

Vid val att resmal 16nar det sig ocksa att 6verviga vilken betydelse
temperaturen har for funktionsférméagan. For 6ver hilften av personer
med MS forstirker virme symtomen och kan utldsa trotthet. I tropiska
regioner dr ocksa risken for infektioner storre, i synnerhet om hygienen
ar dalig.

En rorelsehimmad passagerare har vid behov méjlighet till assistans
pa flygfiltet i EU-omradet, di man meddelar om behovet minst 48 tim-
mar innan resan borjar. Samtidigt bor man meddela om man tar med
sig hjdlpmedel, till exempel rullstol. Assistenten hjilper passageraren att

komma fran flygfiltets anropsplats till flygplanets sittplats.
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I Finland kan man dven fa assistans pd VR:s tagstationer med service
och likasé pa manga stationer som saknar biljettforséljning. Assistansser-
vice ska bokas senast 36 timmar fore tigets avgang.

Ovintade hindelser och fordréjningar ar vanliga da man reser. Dar-
for dr det klokt att ha med sig sadana lidkemedel man tar regelbundet for
den tid resan varar och ytterligare minst en veckas behov. Det 16nar sig att
packa medicinerna i handbagaget. Pa flyg fran Finland far passageraren
vanligen ha sd mycket ldkemedel och medicinsk utrustning som behovs
under resan i sitt handbagage. Detta giller dven sprutor och nélar. Ta
med dig lidkemedelsrecept och ldkarutlatande, sirskilt om din sjukdom
behandlas med injektionslikemedel. Var beredd pa att visa upp recept
och utlatanden vid sidkerhetskontrollen. Kontrollera vilka rutiner som
giller pa ditt flygbolag i god tid innan du ska resa.

Pa Finavias webbplats kan du kontrollera vilka begriasningar som gil-
ler for handbagage (finavia.fi). P4 Transport- och kommunikationsverket
Traficoms webbplats (traficom.fi) kan du kontrollera vilka rittigheter en
rorelsehindrad eller handikappad person har under flygresor.

Institutet for hilsa och vilfiard har gett ut en guidebok om hilsa for
resendrer som bl.a. innehaller en intygsmodell f6r transport av sprutor,
nalar och likemedel pa engelska (www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/
ktl.mat). De begrinsningar som giller import av likemedel varierar i
olika linder. For mer information kan man kontakta bl.a. resebyran eller
ambassaden for destinationslandet.

Eftersom infektioner okar risken for skov, ar det viktigt att se till att
vaccineringsskyddet ar tillrickligt bade i hemlandet och utomlands. Vac-
cinering mot sdsongsinfluensa rekommenderas. Personer med MS kan
vid behov dven ta forebyggande likemedel mot malaria.

Sjukdomen kan péverka reseforsdkringens ersattningspraxis vid sjuk-
fall. Vanligtvis ersdtts sidan akutvard som dr nodvindig i samband med
ett plotsligt och ovintat skov utomlands, men ersittningen provas skilt
for sig i varje enskilt fall. Personer som omfattas av den finlindska sjuk-
forsdakringen kan gratis bestilla ett europeiskt sjukvardskort fran FPA.
Kortet ger ritt till n6dvindig sjukvard under en tillfillig vistelse i ett EU-
eller EES-land eller Schweiz. Virden ges enligt det aktuella landets lag-
stiftning och vardrutiner samt till samma pris och pa samma villkor som

for landet invanare. Kortet ger dven ritt till akut vard pa grund av MS.
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YTTERLIGARE LASNING

o Hilsohusets Hjirnhus har information om MS:
https://www.terveyskyla.fi/sv/hjarnhuset
Du hittar MS under menyn Hjirnsjukdomar

e God medicinsk praxis-rekommendationen f6r MS och

patientversionen pa allminsprak finns pa www.kaypahoito.fi

e Information om hur man lever med sjukdomen och tillgingligt stod

finns pa neuroliitto.fi/tieto-tuki
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